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Abstract 
In Japan, the number of “Children who Need Medical Care in Schools” has been gradually increasing in recent years. 
More than 800 of them are enrolled either in a special education class or a regular class. In the context of inclusive education, 
the number will continue to grow. In addition, the Act for Eliminating Discrimination against Persons with Disabilities was 
enforced in 2016 and the administrative entities like public schools are mandated to provide reasonable accommodations. In 
the future, the number of conflicts related to the accommodations and the modifications are expected to increase. Regarding 
the education services and care for “Children with Special Health Care Needs in Schools”, the United States has already 
established the legal system by federal laws and precedents since the 1970s. With reference to the United States that precedes 
this issue, this article discusses the educational services, care and accommodations for “Children with Special Health Care 
Needs in Schools,” especially from the viewpoint of IDEA. Through this consideration, I would like to further guarantee 
“the right of the child to education” for these children in Japan. 
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１．問題の所在と論文の目的 
 わが国で医療的ケア児とは「医療技術の進歩等を背景
として、人工呼吸器や胃ろう等を使用し、喀痰吸引や経
管栄養等の医療的ケアが日常的に必要な児童生徒等」（平
成 31 年 2 月 28 日『学校における医療的ケアの実施に
関する検討会議 最終まとめ』）、あるいは「人工呼吸器を
装着している障害児その他の日常生活を営むために医療
を要する状態にある障害児」（児童福祉法 56 条の６）と
定義される子どもを言う。日本でもこのような子どもの
数は増加する傾向にあるが〔図１〕、医学の進歩とインク
ルーシブ教育の流れを受けて、近年は、特別支援学級や通
常学級にも在籍するようになってきており、その数は
2017 年現在で 858 人（小中学校）を数える〔図 2〕(1)。 
1 清泉女学院大学 
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 一方で、こうした動向は、特に、特別支援学校ではない地域の小中学校において、学校の教育活動
時の医療的ケアの在り方や経費をめぐって混乱と紛争を生み出している。最近の事例を挙げれば、2018
年 7 月、たんの吸引を必要とする男子小学生とその両親が、吸引器具の購入や登下校時の付き添いな
どを通学の条件とするのは「障害を理由とする差別の解消の推進に関する法律」（以下、『障害者差別
解消法』）に反するとして、教育委員会を相手に慰謝料と吸引器具の購入義務付けを求める裁判を名古
屋地裁に起こし、現在、係争中である。そこでは、遠足や校外学習への保護者の付き添いの是非も争
われている（2018 年 9 月 14 日付「毎日新聞」記事）。また、沖縄県那覇市では、人口呼吸器を使用す
る子どもの修学旅行の本人及び付き添い人の経費補助に関し、県立の特別支援学校と市立の小中学校
では「特別支援教育就学奨励費」に格差があることが問題となっている（2019 年 10 月 20 日「琉球新
報」記事）。2016 年に施行された『障害者差別解消法』7 条 2 項あるいは８条 2 項によれば、障害者か
ら意思の表明があった場合は合理的な配慮を行わなければならず（8 条 2 項は努力義務）、これは障害
者の権利にとって大きな前進であった。しかし、この条文には「実施に伴う負担が過重でないとき」
という免責条項も書かれおり、この“非過重負担”の原則が過度に拡張されていくことが懸念される。 
「合理的配慮」は個別的な性格を持ち、一律に定義化することは難しいがゆえに(2)、どこまでがその
範囲であるのか、今後の判例等の積み重ねを待つことになるであろうが、こうした医療的ケア児の教
育サービスやケアの在り方をめぐっては、アメリカ合衆国がすでに 1970 年代から連邦法や判例等を
通じて法制度を整備し、解釈を重ね、着実に権利保障を行ってきたところである。本論文は、この問
題において先行する米国の医療的ケア児への教育サービスやケア、配慮に関し、特に IDEA（個別障害
者教育法）と呼ばれる連邦法を中心に考察を行い、今後のわが国の医療的ケア児へのより適切な対応
と「教育を受ける権利」の保障に資することを目的とするものである。 
２．米国の医療的ケア児に関わる法制度 
アメリカ合衆国保健福祉省の HRSA（Health Resources and Services Administration）に属する母子
保健局（Maternal and Child Health Bureau：MCHB)の統計によれば、全米の 18 歳未満の子ども達の
15.1％、約 1,120 万人が「特別の健康的ケアのニーズ」を持つ子どもであると見積もられている。同統
計によると、全米の全家庭のうちの 23.0％にそのような子どもが存在している。年齢別に言うと、0-
5 歳は 9.3%、6-11 歳は 17.7%、12-17 歳は 18.4%であり、年齢が上がるにつれて 5 人に 1 人の割合に
近づく(3)。これらの子ども達が学校教育を受ける場合、家庭におけるケアサービス以外に学校におい
ていかなるサービスを享受できるのか、以下、アメリカの法的システムに沿って考察していきたい。 
なお、「特別の健康的ケアのニーズを持つ子ども」のすべてが日常生活を営むために医療を要する
状態にあるわけではないが、本論文では、これらの子どもを含め「医療的ケア児」という言葉を使
用する。母子保健局によれば、この「特別の健康的ケアのニーズを持つ子ども」（Children with Special 
Health Care Needs：CSHCN）は「慢性的な身体的、発達的、行動的、感情的状態に対する増大す
るリスクがあり、通常の子どもが必要とする種類と量を超える健康及び関連サービスを必要とする
子ども」と定義されている。 
２．１ 個別障害者教育法（IDEA）とその沿革 
 障害及び医療的ケア児には、米国では下記の３つの連邦法が関与する（法律名は成立時の名称、右
側は現行法）。 
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① The Individuals with Disabilities Education Act of 1990（IDEA）,P.L. 101-476, 20 U.S.C.§1400～。
② Section 504 of the Rehabilitation Act(1973), P.L. 93–112, U.S.C.§701～。
③ The Americans with Disabilities Act (ADA1990), P.L. 101–336, 42 U.S.C.§12101～。
 まずは、本論文の主題である①の個別障害者教育法(IDEA)について、その歴史と概要を述べておき
たい。 
 IDEA の前身は 1975 年に成立した全障害児教育法（Education for All Handicapped Children Act of 
1975 : EAHCA, P.L. 94-142）であるが、同法は次の 6 つの柱から成り立っていた。a）すべての障害
児がサービスの対象となったこと。 b）無償で適切な公教育（a free appropriate public education：FAPE）
が保障されたこと。c）その際、障害児の権利を守るために親に手続的権利（procedural safeguards）
を含む、様々な権利が保障されたこと。d）完全な教育評価が求められること。それは単なるＩＱテス
ト以上のものであり、民族や文化、言語による差別があってはならないこと。e）特別な教育サービス
を受ける子どもに対して、個別教育計画（Individualized Educational Program：IEP）を作成すること
を義務づけたこと。 f）「障害児」を最も制約の少ない環境（最少制約環境─Least Restrictive 
Environment：LRE）で教育することを求めたこと。 
 いずれも今日のアメリカの特殊教育（special education）に欠かせない内容のものであるが、f）の
LRE の原則によって、同国では、障害児も医療的ケア児もできる限り通常学級で学ぶことを基本とす
るインクルーシブ教育が方向づけられたことを確認しておきたい。また、b）の「適切な教育」
（appropriate education）は、IDEIA を貫くキー概念であるとともに、紛争の要因ともなる重要な言葉
である。もともと EAHCA は、（特殊）教育専門職と親の“対話”と“協力”を通して「適切な教育」を子
ども達に与えることを予定した法律であった。しかし、現実には、この「適切な教育」の在り方をめ
ぐって両者の間には厳しい緊張・対抗関係が生じ、何が「適切な教育」であるかに関して教育委員会・
学校と親との間で数多くの裁判が起こされることになった。医療的ケア児についても同様である。 
 この EAHCA は、1990 年に個別障害者教育法（Individuals with Disabilities Education Act of 1990：
IDEA, P.L.101-476）に改定され、さらに、1997 年に Individuals with Disabilities Education Act 
Amendments of 1997：IDEA1997, P.L.105-17）へ、2004 年に Individuals with Disabilities Education 
Improvement Act of 2004：IDEIA, P.L.108-446）へと改定されて、今日に至っている（現行法 20 U.S.C. 
Ch. 33）。本論文では、これらの改定を踏まえた上で、以下、IDEA と総称する。 
２．２ IDEA と医療的ケア児 
 IDEA は、対象となる障害の種類について 20 U.S.C.§1401(3)(A)の中で次のように規定している。 
（ⅰ) 知的障害、聾を含む聴覚障害、言語障害、盲を 
含む視覚障害、情緒障害、肢体不自由、自閉症、 
外傷性脳損傷、その他の健康障害（other health 
impairments）、学習障害 
（ⅱ）その理由によって、特殊教育及び関連サービス 
を必要とする子ども 
医療的ケア児は、上記の中で「その他の健康障害」
other health impairments（OHI）に該当し、条件を満た
せば IDEA の対象となり得る。 
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IDEA 連邦規則（Code of Federal Regulations, Title34, Subtitle B, Chapter III, Part300,§300.8 (c)(9)）
はこの「その他の健康障害」として以下のものを列挙しているが、子どもの教育的パフォーマンスに
不利な影響を与えるものは広くここに含まれるものとされている。 
ぜんそく、ADD/ADHD、糖尿病、てんかん、心臓疾患、血友病、鉛中毒、白血病、腎炎、リウマ 
チ熱、鎌状赤血球貧血、トゥレット症候群 
2017-18 年度において全米で IDEA のサービスを受けている生徒及び学生の総数は 6,904,232 人い
るが、そのうちの 994,809 人が「その他の健康障害」に該当し、その割合は IDEA 全体の 14.4％にの
ぼっている。前頁の〔図３〕は、IDEA の対象年齢である 3 歳から 21 歳までについて(4)、「その他の健
康障害」の年齢別の数を示したものであるが、10 歳から 14 歳までの子どもが最も多くなっているこ
とがわかる(5)。問題となるのは医療的ケア児が IDEA によって受けることができるサービスの中身で
あるが、その考察に入る前に、他の 2 本の法律と IDEA との関係、その違いを見ておきたい。 
 
２．３ Section 504 of the Rehabilitation Act の概要と IDEA との相違 
 Section 504 of the Rehabilitation Act（以下、Section 504 と称する）は３本の連邦法のなかでは最も
早く成立した法律（1973 年）である。IDEA との違いを要約するならば、Section 504 は公民権（Civil 
Rights）に基づく“差別禁止法”であるのに対して(6)、IDEA は特殊教育にファンドを与える“教育法”で
あることである。それゆえ、Section 504 は Office of Civil Rights (OCR)と U.S. Department of Education 
が執行するが、IDEA は Office of Special Education and Rehabilitative Services (OSERS)と U.S. 
Department of Education、そして、州の教育機関が管轄する。また、その対象についても違いがある。
IDEA の場合、その資格は、当該生徒が学校における学業的（教育的）パフォーマンスに否定的な影響
を与えるような障害をもっていることであり、上に述べたように、障害の定義も厳密であるのに対し
て、Section 504 の方は、より広く、生活上の活動を制限するような障害をもっていることが要件とさ
れている。年齢についても Section 504 には制限がない。結果として、IDEA 下で Individual Education 
Plan（IEP）の資格をもつ生徒は Section 504 の対象になるが、IDEA に該当しない子どもであっても
Section 504 の対象にはなる。例えば、IDEA の障害カテゴリーに入らないグレーゾーンの子どもであ
っても、学校生活に支障をきたす子どもということであれば Section 504 による配慮が可能となる。医
療的ケア児についても同じことが言える。IDEA 下では資格がなくサービスが受けられなくても、
Section 504 の下では個別のヘルスプランである 504 Plan を持って一定の配慮(accommodation)を受
けることができる。さらに、両者の間には「配慮」について重要な違いがある。IDEA の場合は
accommodation と modification の両方を受けることができるのに対して、Section 504 の方は
modification は受けられない。この accommodation と modification の違いをごく簡潔に言うならば、
前者は、他の一般の子ども達と同じ内容の活動を行うための「配慮」であり、後者は、他の子ども達
の活動と内容自体を変える「変更」と言うことができる。Section 504 は差別禁止法である以上、本質
的な modification は認められないことは理解できるが、医療的ケア児において modification がもつ意
味は軽くない(7)。 
ところで、IDEA には reasonable accommodations（合理的配慮）という用語はなく、これは
Rehabilitation Act (1973)の中に見られる言葉である。Rehabilitation Act がもつ差別禁止法という性格
やこの合理的配慮という語句から見ると、わが国で 2013 年に成立した『障害者差別解消法』は、IDEA
よりも、むしろ、この Rehabilitation Act や、後で述べる「アメリカ障害者法」（ADA）に近いものと
言うことができる。しからば、なぜ、本論文が医療的ケア児に関し IDEA に注目するのか。その理由
???????????????　?17?
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は、すでに述べたように、同法が“教育法”としての性格を持っていることによる。IDEA が重視するこ
とは、心身の機能面のみならず、学業的なパフォーマンス（academic performance）の進歩である。 
IEP には、その学業面において達成すべき目標と進歩状況を明確に記述することが必要であり、毎年
（1 年に１回以上）、そのためのミーティングを開かなければならない。また、記載される内容も IEP
は 504 Plan に比べてはるかに詳細なものであり、とりわけ担任教師にはその内容についての徹底した
理解が求められる。この事実は、医療的ケア児を含む障害児に対する質の高いサービスの提供を意味
している。換言すれば、IDEA の「適切な教育」の視点からの子どもの進歩の判断は、ときに、差別禁
止法がいう「合理的配慮」を上回る教育条件の実現につながる可能性を生み出すということである。
これについては、後の判例考察のところで、再度、触れることにしたい。 
２．４ The Americans with Disabilities Act の概要と IDEA との相違 
 1990 年に制定されたアメリカ障害者法（The Americans with Disabilities Act、以下 ADA）は今日の
米国に大きなインパクトを与えた法律であるが、差別禁止法である同法は、基本的に先の
Rehabilitation Act の内容を発展させたものと言ってよい。障害についても、より広く、「個人の主たる
生活活動の一つまたはそれ以上を実質的に制限するような身体的、精神的支障─§3(2)(A)」と定義さ
れており、IDEA よりも幅広い(8)。本論文に関連する最も重要な規定は、「いかなる個人も公共的施設
において…〈略〉…障害ゆえに差別されてはならない」と定める同法§302(a)の公共的施設における
差別の禁止である(9)。公共的施設は 301 条で定義されており、「私立の保育、初等、中等、大学または
大学院、あるいは、その他の教育施設─§301(7)(J)」もそこに含まれるがゆえに、連邦ファンドの補
助を受けない私学の子どもたちも対象となることが IDEA や Rehabilitation Act とは異なる ADA の大
きな特色となっている。 
 最も争いの的になるのは、同法に書かれている“undue hardship”ないし“undue burden”の原則であ
る。わが国では、『障害者差別解消法』の“非過重負担”の原則がこれにあたる。ADA§101(10)(A)は 
“undue hardship”について「同条(10)(B)に規定される様々な要素の観点から見て、著しい困難性や出
費を必要とする行為を意味する」と規定しているが、特に、同法 302 条が「実施主体が次のことを証
明できた場合は差別にならない」と定めていることが問題となる─§302(b)(2)(A)(ⅱ)(ⅲ)。a）当該
行為を行うことがサービス等の性格を根本的に変えてしまうことの証明、b）当該行為を行うことが実
施主体にとって“過度の負担”（undue burden）になることの証明。医療的ケア児についても、ADA の
下では、この“fundamental modification”や“undue burden”の証明ができれば、サービスや配慮の不実
施も「差別」にはならないことなる。以下に ADA と IDEA の相違を簡潔にまとめておこう。 
 そもそも ADA と IDEA とでは目的が異なる。それは“非教育的”か“教育的”かの違いである。前者
は、障害をもつ人々に持たない人々と同じ機会を与えることに関するものであるのに対して、後者は、
障害をもつ人々に持たない人々と同じ“教育的”機会を与えることに関わるものである。両者は「障害」
の定義が異なるがゆえに、その資格にも違いが生まれる。ADA は、日常の生活活動を実質的に制限す
るような身体的・精神的支障という、教育的焦点から離れた障害の定義であるのに対して、IDEA の障
害の定義は、聴覚障害や自閉症、学習障害のように、あくまで“教育に影響を与える障害”ということに
焦点をあてている。最も重要なことは、以上の相違が生み出す次のような結果である。“教育”を目的と
する IDEA においては、生じ得る経費や行政的負担の多寡に関わらず、学区は個々のプログラムを通
して、障害をもつ生徒に対し、設定された学業上の基準に適合することを保障しなければならない。
これに対し、ADA の方は、上に見てきた通り、過度の負担を負わない限りという“undue burden”の条
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件がつく。繰り返すが、IDEA の目的は教育へのアクセスである。そして、ADA の目的は障害に基づ
く差別の解消である。この違いは、結果として、障害を持つ生徒への配慮に関し、学区への圧力の差
をつくり出すのである(10)。 
 
３． IDEA によって供与されるサービス内容 
 次に、医療的ケア児に関する IDEA のサービス内容の検討に移る。IDEA の目的は、障害を持つす
べての子どもに、各々の独自のニーズに適合するよう立案された特殊教育および関連サービスに重き
を置く“無償で適切な公教育（FAPE）”の利用を保障することにある─20 U.S.C.§1400(d)(1)(A)。こ
こに規定されているように、IDEA によって供与されるサービスは、基本的に「特殊教育」（special 
education）と「関連サービス」（related services）から成り立つが、さらに、これに最少制約環境（LRE）
の要請に基づく「補助的エイドとサービス」（Supplementary aids and services）が付け加わる─§
1412(a)(5)(A)。それぞれのサービスについての定義は以下の通りである。 
１）「特殊教育」とは、親の出費なしに、障害を持つ子どもの独自のニーズに適合するように特別に立 
  案された教育を意味し、教室、家庭、病院や施設、その他のセッティングの中で行われる教育、 
および、体育における教育を含む─§1401(29)。 
２）「関連サービス」とは、(A) 移動(11)、及び、障害を持つ子どもが特殊教育から利益を得られること 
  を助けるために必要とされる発達的、矯正的、その他の支援的サービスを意味し、アセスメント 
を含む。(B) 外科的に移植される医療的装置やその装置の取り換えは関連サービスには含まれな 
い。─§1401(26)。 
３）「補助的エイドとサービス」とは、§1412(a)(5)に従って、最大限の範囲まで、障害を持つ子ども 
  が障害を持たない子どもと一緒に教育されることを可能にするために、通常学級、その他の教育 
関連のセッティングにおいて与えられる援助、サービス、その他の支援を意味する(12)。 
   
 さて、医療的ケア児について特に問題になるのは上記２の関連サービスに関してである。§1401(26)
には関連サービスとして school nurse services と medical services が書かれているが、この違いをどう
見るか。後者については、同条には「ただし、診断および評価の目的のためのみになされるもの」と
定められており、連邦規則にはさらに明確に「診断あるいは評価の目的のための医療的サービス」と
限定されている─34 C.F.R.§ 300.34(a)。すなわち、これ以外の目的をもった医療的サービスは「関
連サービス」の対象とはならないということである。加えて、連邦規則には§1401(26)にはない school 
health services という言葉が見られ、「関連サービス」は学校保健サービス（school health services）と
学校看護サービス（school nurse services）を含むと規定している─34 C.F.R.§ 300.34(a)。この二つ
のサービスはどのように異なるのか。連邦規則 34 C.F.R.§ 300.34(c)(13)によれば、学校看護サービ
スとは資格のある学校看護師によって与えられるサービスを言い、学校保健サービスとは資格のある
学校看護師か、その他の資格を持った人かのどちらかによって与えられるサービスと定義されている。
一般に、学校看護サービスは、いわゆる登録看護師（registered nurse: RN）によって与えられるサー
ビスを言うのに対して、学校保健サービスは、資格のある学校看護師か、あるいは、資格をもってト
レーニングを受けた素人かのどちらかによって与えられるサービスを言う。これに対して、医療的サ
ービスとは資格を持った医師によって与えられるサービスである─34 C.F.R.§ 300.34(c)(5)。しかし、
すでに述べた通り、IDEA の対象となるこの医療的サービスは“診断あるいは評価の目的”のためのも
のに限られる。 
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 概して、医療的ケア児に関しては、“医療的な性格を持つサービス”が IDEA の対象となるか否かが
争われることが多い。学校や学区としては、高価になりがちなその種のサービスを何とかして「関連
サービス」の対象外としたいと考えることは、コスト面からのみ見れば、理解できないことではない。
事実、その主張を認めた判例もあり、裁判所はこの問題をめぐり、長らく混乱状態にあったと言える。
その決着がどのようにつけられたかは次項において述べるが、医療的ケア児へのサービス内容の問題
については、特に、IEP ミーティングで合意に至った内容を IEP の中にできるだけ詳細に書き込んで
おくことが重要である。通常学級内の医療的ケア児へのケアやサービスは、言うまでもなく、看護師
のみならず、学級担任等の学校関係者が関与するところも大きい。より効果的な配慮の在り方を保護
者および専門職間で十分に吟味し、日常的に IEP の中に反映させながら、子どもの学業的な進歩につ
なげる姿勢が大切である。法解釈や法的カテゴリーに学校現場が過度に翻弄されてはならないだろう。 
 
４． 医療的ケア児をめぐる裁判から見えてくること 
 
 本論文は米国の医療的ケア児に関わる判例の研究を主たる目的とするものではないので、その検討
は他の機会に譲り(13)、ここでは、この問題に関する米国の判例から最終的に得られる知見に焦点をあ
てて論ずる。前項で述べたように、医療的ケア児の IDEA に関わる裁判は、その多くが「関連サービ
ス」の解釈をめぐるものである。本項では、リーディングケースとなった二つの判例に光をあてて考
察する。 
 
４．１ Tatro 訴訟：IRVING INDEPENDENT SCHOOL DIST. v. TATRO, 468 U.S. 883 (1984) 
 8 歳の娘 Amber Tatro は二分脊椎症で腎臓への損傷を避けるために 3 時間から 4 時間ごとに尿道に
カテーテルを入れる CIC（clean intermittent catheterization：清潔間欠自己導尿）を必要としていた
が、CIC は医師によらずとも、資格をもつ学校看護師や他の資格を持つ職員によっても遂行可能であ
った。裁判では、このサービス（CIC）が「関連サービス」にあたるかどうかが問題とされた。結果と
して、連邦最高裁は Tatro を勝たしめ、これが学校保健サービスとしての「関連サービス」であるこ
とを認定したが、その際、それが成り立つための、以下の 3 要件を提示している。 
１）その障害児に対して特殊教育を行う必然性があること。 
２）学校時間内にそのような必要とされる処置なしでは、教育プログラムに参加することができなく 
なること。つまり、そのサービスは特殊教育を受けるために不可欠の作業であり、それをしなけ 
れば、特殊教育が受けられなくなること。 
３）その処置は医師以外の誰かによって実施することが可能であること。すなわち、看護師、あるい 
は、訓練を受ければ教師でもできる作業であること。 
 この三番目に挙げた基準が “ブライトライン・テスト”（Bright-Line Test）と呼ばれるものであり、
その後の「関連サービス」の判断に大きな影響を及ぼす基準となった。 
 
４．２ Garret 訴訟：CEDAR RAPIDS COMMUNITY SCHOOL DISTRICT v. GARRET F., 
526 U.S. 66 (1999 年) 
原告（X）の子ども Garret F. は 4 歳の時にオートバイの事故により脊髄を断裂し、首から下にまひ
が残ったが、電動車いすをコントロールすることや会話も行うことができた。彼は、セダール・レー
ピッド・コミュニティ学校区（被告 Y)においては普通学級に在籍し、学力上何ら問題はなかったが、
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人工呼吸装置が必要であり、学校にいる間、特定の身体的ニーズに対応する者が必要であった。幼稚
園の頃は Garret の叔父が付き添ったが、小学校入学後は専門の看護師に付き添いを依頼し、その後、
1993 年、X は Y にその料金負担を申請した。Y は 1 対 1 で看護師を付けるサービス（one-on-one 
nursing care）は法的には保障されていないとしてこの申し出を拒否した。この裁判において、連邦最
高裁は“ブライトライン・テスト”を採用し、看護師によって行われるヘルスケアは「医療的サービス」
ではなく「学校保健サービス」であるとして、その費用を全面的に学区に負担せしめた。Tatro に比べ
て Garret のケアははるかに複雑なものであったが、ケアの提供者は医師である必要はなかった。その
事実、すなわち、サービスの提供者が誰であるかという基準が大きく結論に影響したのである。それ
以外にも同判決は重要な論理を含んでいるので、少し長くなるが中心部分を以下に記しておきたい(14)。 
 「学区は財政的懸念を正当化するかも知れないが、この紛争におけるわれわれの役割は存在する法
律を解釈することである。コストの懸念に配慮するやり方で『関連サービス』を限定することと、『関
連サービス』の定義としてコスト自体を用いることとは全く異なる。§1401(a)(17) が『関連サービ
ス』の定義においてコストなるものを採用していないことを前提とすれば、規定の範囲を決定するた
めの唯一のテストとして学区の『コストに基づく基準 cost-based standard』を受け入れることは、連
邦議会の導きなしに司法が法をつくること（judicial lawmaking）にわれわれを関与せしめることにな
る。それは、IDEA の目的との齟齬をつくり出す。法律は、公立学校に対し、障害を持つ子ども達の潜
在的能力を他の子ども達に与えられた機会と同一基準で最大化することを求めてはいないし、諸州に
課せられた潜在的な財政負担は IDEA の思慮ある解釈に関連したものと言える。しかし、連邦議会は、
全ての資格のある子ども達に対して『公教育のドアを開けること to open the door of public education』
を意図したのであり、『できる限りいつでも、障害を持つ子ども達を障害を持たない子ども達と一緒に
教育することを諸州に求めた』のである。この裁判は公立学校への意味のあるアクセスが保障される
かどうかについての裁判であり、学校が財政支出しなければならない教育のレベルを争うものではな
い。もし Garret が学校に残るべきものであるならば、問題とされているサービスが供与されなければ
ならないことに疑いの余地はない。法律、判例、そして、IDEA の目的の下で、Garret のような生徒
が公立学校に統合されることを保障するために、学区は、今回のような『関連サービス』に対し財政
支出を行わなければならないのである。」 
 
４．３ 米国の「医療的ケア児」訴訟から得られる知見 
 Tatro 判決と Garret 判決の間には 15 年の歳月の流れがある。この間、司法は、Detsel 訴訟の連邦
控訴審判決などに見られるように(15)、関連サービスに該当するか否かの判断に際し、“コストに基づく
基準”を取り下げたわけではなかった。それは、簡潔に言えば、費用がかかるものは「医療的サービス」
として「関連サービス」の対象外とし、費用がかからないものは「関連サービス」とするという論理
であった。そのような流れの中で、学区が主張するこのコスト基盤のアプローチを明確に否定した
Garret 判決の意味は大きいと言わなければならない。言葉を変えれば、同判決は、IDEA がもつ“教育
法”としての意義を連邦最高裁として再確認した作業であったとも言える。IDEA が求めるものは、医
療的ケア児を含む、障害をもつ子どもが障害を持たない子ども達と一緒に公立学校の中で学ぶことで
あり、それ以上でもそれ以下でもない。そこには当然、財政の裏付けが必要となるが、同法の中には
一緒に学べるかどうかを財政基準によって決めるという文言は一片たりとて見出すことはできない。
この点において、連邦最高裁はあくまで IDEA の法の趣旨に忠実であろうとしたのであり、法をつく
る議会の役割ではなく、法を解釈する裁判所の役割に徹しようとしたのであった。 
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翻って、the Americans with Disabilities Act や the Rehabilitation Act を見れば、そこには“undue 
burden”や“undue hardship”（ADA のみ）という語句が見られる。“undue hardship”も “undue burden”
も、ともに事業主体の「合理的配慮」を制限する理由を与えるものである。すでに述べたように、IDEA
に見られるのは「合理的配慮」（reasonable accommodation）ではなく、「適切な教育」（appropriate 
education）という言葉である。確かに、この「適切な教育」について、連邦最高裁は “maximize the 
potential”ではないと解釈している(16)。しかし、医療的ケア児を含む障害を持つ子どもにとって、 
“undue burden”が付いた「合理的配慮」と、最大限ではないが「適切な教育」と、どちらがよりその
利益にかなうのか。ADA の方が「障害」の定義はより広いとしても、繰り返し述べてきたように、“差
別禁止法”は“教育法”たり得ない。そこに IDEA の大きな意味があるのである。同時にまた、このよう
な性格をもつ IDEA は、「適切な教育」の提供へ向けて質の高い教育実践─学業的パフォーマンスの達
成─を教育関係者に要求していることも、合わせて認識しておきたい。 
 
５． 日本への示唆と課題 
 あらためて言うまでもなく、特に判例が重視される米国と制定法中心の日本では法システムが異な
るがゆえに、米国における考察をそのまま日本にあてはめることはできない。とは言え、わが国にと
って参考になるいくつかのヒントは得ることができよう。以下、これまでの米国の考察を受けて、今
後の日本が取り組むべき課題を 5 点ほど挙げておきたい。 
 一点目は、立法政策の問題である。米国で初めて障害者に対する“差別禁止法”が誕生したのは 1973
年の the Rehabilitation Act であった。そして、それからわずか 2 年後の 1975 年に“教育法”たる全障
害児教育法（EAHCA）が成立している。以後は、“差別禁止法”と”教育法“という性格の異なる二種類
の法が相補いながら、障害あるいは医療的ケアの要請をもつ子ども達の権利を保障してきた。冒頭述
べたように、わが国でも 2013 年に『障害者差別解消法』（施行 2016 年）が制定されたことは大きな
前進であった。これを受け、今後は速やかに、障害を持つ子どもの学ぶ権利を保障するための総合的
な教育法をつくる必要がある。それは、『子どもの権利条約』の趣旨に沿った、憲法 26 条および教育
基本法 4 条を具体化する法律であるとともに、当該子どもや親の権利を手続的にも保障する“権利基盤
の法律”とならなければならない。この法律の中に医療的ケア児に関するセクションを盛り込みたい。 
 二点目は、現行の『障害者差別解消法』の解釈の問題である。医療的ケア児や障害をもつ子どもに
関わる合理的配慮の供与に関し、同法 7 条 2 項や 8 条 2 項のコストベースの“過重負担”の主張を安易
に是認しないことが求められる。わが国に米国の IDEA のような性格をもった法律が存在しない以上、
現行の『障害者差別解消法』について、その教育法的解釈が望まれる。すなわち、経費のみならず、当
該子どもにとってより“適切な教育”とは何かが熟考されなければならない。合わせて、もしこのよう
なアプローチで同法を捉えるとするならば、“社会的障壁の除去”と“教育的成果”の結びつきに関する
実証的な研究や検証も必要となろう。 
 三点目は、医療的ケア児へのサービスやケアの提供者の役割と連携の問題である。米国における「特
殊教育」と「関連サービス」の関係は、後者が前者をより充実させる意味を持つものであって、「関連
サービス」が認められたとしても、前者を担う特殊教育の専門家と後者に関わる看護師等の連携・協
働の在り方はつねに実践的に探究されなければならない。わが国でも特別支援教育における教諭と看
護師の連携については大変難しい一面があるが(17)、医療的ケア児への合理的配慮に関しては、特にこ
の視点が重要となる。付言すれば、既述の通り、IDEA において医師が行う行為は「医療的サービス」
となり、同法のサービスからは除外されることになるが、日本の場合は、医師との協働も視野に入れ
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た配慮が求められている(18)。これに加え、自治体レベルで早急に学校看護師の配備を進めるとともに
(19)、3 号研修（2012 年改正「社会福祉士及び介護福祉士法」）により「特定行為」ができる教員の増
加、当該教員の“医行為”の範囲の明確化も必要となろう(20)。 
 四点目は、『障害者差別解消法』の浸透に伴う合理的配慮をめぐる紛争の増大へ向けての対応の問題
である。参考までに述べれば、米国では ADA が施行された 1992 年と翌年 1993 年とを比較すると、
アメリカ平等雇用機会委員会（EEOC）の「障害」に関わる苦情受理件数はなんと 15 倍にまで膨れ上
がり、同委員会は 1995 年以降、裁判外の紛争解決方法である ADR（mediation）を導入した経緯があ
る。また、本論文では触れなかったが、IDEA の Part B、現行 20 U.S.C.§1415 には障害に関わる紛
争解決手続が詳細に法定されており、1997 年 IDEA からは上記のメディエーションがデュープロセ
ス・ヒアリングに先立って、解決方法の主たる地位を占めるようになっている─§1415(e)(21)。わが国
の紛争解決システムづくりを急ぐ必要がある。 
 最後に五点目の課題を述べて、本論文を終えることにしたい。すでに述べたように、『障害者差別解
消法』においては、合理的配慮の内容は障害者本人の「意思の表明」によるものとされている。各機
関においては、これを実質的に可能にするための仕組みづくりを行うとともに、本人にとって最適な
配慮の在り方を熟考しなければならない。その際、教育機関たる学校において忘れがちなことは、ク
ラスの他の子ども達の存在である。通常学級にいる医療的ケア児に関して、クラスの他の子ども達の
対応が“社会的障壁”とならないために、他の子ども達からの意見を配慮のヒントにすることがあって
よい。米国とは異なり、特に学級が子ども達にとって大きな意味をもつわが国においては、本人の個
別的な発達の視点のみならず、他の子ども達も含め、クラス全体の中で “共に学ぶ”ための配慮も大切
となる(22)。また、それこそが、学級を基盤にした教育実践に米国以上に熱心に取り組んできたわが国
の“あるべき合理的配慮”の姿と言うことができよう。 
 
 
注 
(1) 「平成２９年度特別支援学校等の医療的ケアに関する調査結果について（文科省）」を基に筆者が作成。 
(2) 川島聡・星加良司「合理的配慮が開く問い」川島聡・飯野由里子・西倉実季・星加良司著『合理的配慮─対話を開く、対話 
が拓く』有斐閣、2017 年、1-9 頁。 
(3) The National Survey of Children with Special Health Care Needs (NS-CSHCN) Chartbook 2009-2010, The U.S. Department  
of Health and Human Services, Health Resources and Services Administration in June 2013. 州によって大きく差がある。マ 
サチューセッツ州では 23.3％と約４人に１人に近い。 
(4) IDEA は初等中等教育に関わる法律であるが、高校を卒業しない限り 21 歳まで受給資格がある。2017-18 年度において 18 
歳から 21 歳まで 340,826 人が IDEA のサービスを受けている。 
(5) U.S. Department of Education, EDFacts Data Warehouse (EDW): “IDEA Part B Child Count and Educational Environments 
 Collection,” 2017-18. Data extracted as of July 11, 2018 from file specifications 002 and 089. を基に筆者が作成。 
(6) 同法 Section 504(a)は次のように規定している。「何人も section 7(20)で定義されるような障害があるという理由だけで、 
  連邦ファンドの補助を受けて行われるプログラムまたは活動への参加から排除されたり、そこから得られる利益を否定され 
たり、差別を受けることがあってはならない。」section 7(20)は、障害をもつ個人を「雇用に実質的な支障になるような身 
体的、精神的損傷をもつ個人」と幅広く定義している。 
(7) Section 504 の accommodation には、健康管理に関する health/medical accommodation と学業に関する educational  
accommodation の二種類がある。504Plan では modification は認められないと言っても、基準を下げたり、カリキュラムや 
プログラムの本質的性格を変えないよう合理的変更（reasonable modification）は可能であるとされる。 
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(8) これについては、連邦最高裁が「主要な生活活動を実質的に制約する」という障害の定義を狭く解釈したため、原告の敗訴 
が相次ぎ、“ADA の趣意と保護を回復する”ことを目的として、2008 年に ADA が現行のものに改正されたという経緯が 
ある。川島聡「2008 年 ADA 改正法の意義と日本への示唆－障害の社会モデルを手がかりに」『海外社会保障研究』166 
号, 2009 年、4-5 頁、または、都築繁幸「裁判事例からみる米国障害学生支援の現状」『障害者教育・福祉学研究』第 13 
巻，2017 年、94-95 頁、参照。 
(9) サービスや施設利用の参加拒否、不平等な利益供与などが一般的禁止事項とされている─§302(b)(1)(A)。 
(10) Angela Estrella-Lemus 'An IDEA for Special Education: Why the IDEA Should Have Primacy over the ADA in Adjudicating  
Education Claims for Students with Disabilities,' "Journal of the National Association of Administrative Law Judiciary"  
Volume 34, 2014, pp.434-436. 参照。 
(11) Transportation には、家庭と学校間の正規のスクールバス以外による移動だけでなく、IEP の中に書かれた特定の目的のた 
めの学校やワークステーションや治療サービス間の移動も含まれる。 
(12) §1412(a)(5)とは最少制約環境（LRE）の原則を定めた規定である。このサービスに関しては、特に課外活動等への参加 
が重要となる。障害のある子どももクラスメートと一緒に課外活動や教科学習以外の活動に参加すること、そのための配 
慮がなされるべきことは、学習目標の達成の視点から見ても大切なことである。これは 2004 年の IDEA の改定時に強化さ 
れた。ピーターライトほか著／柘植雅義ほか監訳『アメリカの IEP（個別の教育プログラム）─障害のある子ども・親・ 
学校・行政をつなぐツール』中央法規出版、2012 年、88-92 頁参照。 
(13) 吉利宗久、手島由紀子、母里誠一「アメリカ合衆国における医療的ケア児の教育権保障─関連７判例の検討を通して─」 
『川崎医療福祉学会誌』Vol.10, No.2, 2000 年、237-242 頁。あるいは、溝田康司、平田永哲「アメリカにおける医療的ケ 
アの性質論論争の検討」『琉球大学教育学部障害児教育実践センター紀要』No.2、2000 年、149-166 頁など、参照。 
(14) Find Law 以下参照。https://caselaw.findlaw.com/us-supreme-court/526/66.html 
(15) Detsel v. Board of education of Auburn Enlarged city School district, 820 F.2d 587, 2d Cir.(1987) 
(16) Hendrick Hudson Dist. Board of education v. Rowley, 458 U.S. 176 (1982) は、「法（IDEA）は、諸州が他の子ども達に与 
えられた機会と同一基準で障害をもった子ども達の潜在的能力を最大化するという要件までは含んではいない」と判示して 
いる（458 U.S. 190）。 
(17) 原田敬子「医療的ケア児が安全で豊かな学校生活を送るための看護師と教員の協働」『小児看護』Vol.42, No.10、2019 年 
9 月号、ヘルス出版、1250-1255 頁。あるいは、勝田仁美「教諭と看護師との連携と葛藤の解決」同上書、1256-1262 頁。 
(18) 「(2) 医療関係者との関係」『学校における医療的ケアの実施に関する検討会議 最終まとめ』学校における医療的ケアの 
実施に関する検討会議（平成 31 年 2 月 28 日）5-6 頁。日米の医療保険制度の違いにも注目する必要があろう。 
(19) 例えば、豊中市教育委員会の体制づくりは参考になる（植田陽子「公立小・中学校において指導的立場となる看護師の活 
動─豊中市教育委員会の組織体制を通して」前掲『小児看護』1280-1286 頁）。 
(20) 前掲『学校における医療的ケアの実施に関する検討会議 最終まとめ』14 頁。平成 17 年 7 月 26 日「厚生労働省医政局 
長」通知。 
(21) 拙著『アメリカにおける教育官僚制の発展と克服に関する研究─歴史的・制度的視点から』風間書房、2012 年、375 頁以 
下、参照。 
(22) 高木千恵子「合理的配慮で、どの子も共に学ぶ学校に」『季刊 福祉労働』158 号、2018 年 3 月、現代書館、参照。 
 
 
 
（受付日：2020 年 2 月 21 日） 
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